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Desde hace algunos años se viene hablando de la especificidad del síndrome de Down en distintos foros, está siendo abordada en muchas investigaciones y se han escrito muchas publicaciones. Ya nadie duda de que las personas con síndrome de Down presentan unas características particulares y específicas que condicionan su aprendizaje. Nuestra intervención ha de tener en cuenta esta especificidad. 

El diseño de un programa de atención temprana está basado en los patrones evolutivos del niño sin discapacidad, sin embargo el desarrollo de los niños con síndrome de Down presenta unas diferencias cualitativas y unas características específicas, que deben ser tenidas en cuenta, sabiendo que las diferencias en esta población son muy importantes. La comprensión de los procesos que influyen en su desarrollo evolutivo nos está permitiendo identificar  las razones de estas dificultades y nos está llevando a elaborar programas cada vez más efectivos. 

El fenotipo conductual es un patrón característico de alteraciones motoras, cognitivas, lingüísticas y sociales,  asociado a un trastorno biológico concreto. Aunque en la mayoría de los casos el fenotipo conductual no es específico para ninguna entidad, forma parte del perfil sintomático para un determinado síndrome. No todos los individuos con un determinado síndrome tienen la misma conducta. 

El tema de la especificidad en la intervención temprana en niños con síndrome de Down, hace referencia a la forma en que la salud y las características evolutivas de estos niños requieren una atención especial. 

Sin embargo, la especificidad no significa, exclusividad. No debemos pensar que hay programas de AT determinados y concretos para una sola población; hay aspectos comunes para todos los niños, pero deberán tenerse en cuenta esos rasgos evolutivos específicos,  a la hora de diseñar y aplicar el programa sin olvidar, por supuesto, las circunstancias individuales y familiares propias de cada caso.

Características evolutivas en los niños con síndrome de Down
En primer lugar, voy a realizar una breve exposición de los aspectos neurobiológicos que condicionan este desarrollo evolutivo.
Sabemos que el exceso de material genético en el cromosoma 21 es el responsable de la disfunción neurológica y cognitiva que presenta el síndrome de Down; ya se han descrito algunas alteraciones cerebrales: microcefalia y retraso en el crecimiento del cerebro, reducción de los lóbulos frontales; el tronco cerebral, el hipocampo y el cerebelo son más pequeños; además del retraso en la mielinización, hay una disminución del número de neuronas y una disfunción en las conexiones sinápticas; algunos trabajos han mostrado alteración en varias asociaciones funcionales entre regiones cerebrales. La más significativa de ellas se refiere a las regiones parietal y frontal, aunque también están afectadas las asociaciones entre el tálamo y el neocórtex, sobre todo en los lóbulos temporal y occipital. Esto podría explicar algunos de los problemas de expresividad lingüística y de atención que presentan estas personas. Por otra parte, la cierta dominancia existente de las estructuras parietales sobre las frontales, también podría explicar la mayor tendencia a la distracción y una menor inhibición de la conducta, características  que vemos con cierta frecuencia en los niños con síndrome de Down.

Las alteraciones difusas, pero constantes, de las áreas sensoriales, de las asociativas y de las prefrontales, son los elementos primordiales en la deficiencia cognitiva del síndrome de Down. A ellos habría que sumar la alteración del hipocampo, que influye en los procesos de consolidación de la memoria.

En general, el desarrollo evolutivo de los niños con síndrome de Down, en la actualidad está considerado como un retraso medio o moderado, medido en términos de cociente de desarrollo o cociente intelectual; esto nos dice poco del verdadero potencial de estas personas y tiene un valor práctico muy limitado. 

Algunos trabajos de investigación nos hablaban de niveles madurativos muy aceptables en los primeros meses de vida pero con el paso de los años se producía un declive progresivo de esos niveles. Ya se ha contrastado que esta medida no es muy fiable en la evaluación de la capacidad de aprendizaje de la población con síndrome de Down. Los resultados de un trabajo de Wishart (2002) sugieren que el proceso de desarrollo de los niños con síndrome de Down es diferente tanto en su naturaleza como en su curso. Así al diseñar y llevar a la práctica programas de atención temprana  y otras intervenciones educativas se ha de tener en cuenta las diferencias en el estilo de aprendizaje natural  y las vías por las que discurre su desarrollo, atendiendo a sus necesidades específicas. Por tanto, no es suficiente plantear los objetivos de una forma secuencial, tomando como base el patrón del desarrollo general.

A grandes rasgos, la evolución de los niños con síndrome de Down no es homogénea en todas las áreas; el desarrollo social y emocional parecen las áreas menos retrasadas en la infancia; las facultades motoras sufren un retraso que van a interferir en la capacidad para jugar y explorar y el  lenguaje constituye un área de especial dificultad en estos  niños .

A continuación, voy a repasar algunas de las características más comunes y más señaladas en la bibliografía actual, teniendo en cuenta las grandes diferencias individuales que existen entre los niños con síndrome de Down.

Desarrollo motor

Hay una serie de características que van a condicionar el desarrollo motor en los niños con síndrome de Down: la hipotonía muscular y, en consecuencia, la reducción de la fuerza, la hiperlaxitud de ligamentos, y la menor longitud de los brazos y las piernas. 

La hipotonía muscular afecta no sólo a la motricidad general si no también algunos aspectos cognitivos y socio-comunicativos como son el seguimiento y contacto ocular y la capacidad para manipular y explorar el ambiente; observamos, además el nistagmus, tortícolis, retraso en los patrones de movimiento, dificultades en la alimentación y en el lenguaje, patología respiratoria y alteraciones posturales de dos tipos; por un lado, a consecuencia de la falta de tono, observamos la hiperextensión de rodillas ó caderas en separación y rotación externa que ha creado hasta ahora una marcha muy característica en el SD, es lo que llamamos marcha de “pato” y que actualmente en ASSIDO, a través del servicio de fisioterapia, se está objetivando su corrección por medio del podoscopio; por otro lado, la cifosis dorsolumbar en sedestación que al paso a la bipedestación les confiere la hiperlordosis, acentuada por la debilidad de la musculatura abdominal. A consecuencia de la hiperlaxitud ligamentosa se favorecen patologías como subluxación-luxación de cadera o rótula, inestabilidad atlantoaxoidea, alteración de movimiento o de postura, como el valgo de pie o de rodilla y fascias plantares caídas que confieren con frecuencia un pie plano y  antepié aducto

En términos generales, los niños con síndrome de Down presentan dificultades de coordinación dinámica general, coordinación óculo-manual, equilibrio y control postural. Llama la atención, las grandes diferencias en la edad de aparición de los distintos hitos evolutivos. Siguiendo el trabajo de Póo y Gassió del año 2000, se exponen los datos en el siguiente cuadro:

	CONDUCTA
	EDAD MEDIA DE ADQUISICIÓN
	INTERVALO

	Control cefálico en prono
	2.7 meses
	1-9 m.

	Control cefálico en posición vertical
	4.4 meses
	3-14 m. 

	Volteos
	8 meses
	4-13 m. 

	Reacción de apoyo lateral
	8.2 meses
	6-12 m. 

	Sedestación sin apoyo
	9.7 meses
	7-17 m.

	Bipedestación con apoyo
	13.3 meses
	8-24 m.

	Rastreo
	13.6 meses
	7-24 m.

	Gateo
	17.7 meses
	9-36 m.

	Marcha autónoma
	24.1 meses
	16-39 m.


En los programas de atención temprana, la intervención del fisioterapeuta es importante ya que puede prevenir deformidades óseas, paliar la patología respiratoria y favorecer la alimentación y el lenguaje, mediante técnicas de estimulación orofacial y fisioterapia respiratoria, ya desde los primeros meses de vida. La fisioterapia no está indicada para acelerar la velocidad del desarrollo sino para restringir al máximo los patrones de movimiento compensatorios que con frecuencia desarrollan los niños con síndrome de Down.

Posteriormente, el practicar actividades  deportivas, el andar o el caminar va a mejorar y ayudar a mantener un buen aspecto físico y motor.

Además, los niños con síndrome de Down presentan una mayor tendencia al sobrepeso; es conveniente una dieta adecuada, con una menor ingestión de calorías.

Y por supuesto, la implicación activa de los padres en el programa de atención temprana tiene un claro efecto positivo sobre el desarrollo motor del niño.

Desarrollo perceptivo-cognitivo 
Los niños con síndrome de Down presentan un perfil cognitivo que va a condicionar su forma de aprendizaje. Un objetivo prioritario es que el niño esté conectado con su entorno y que interactúe adecuadamente con él. La  intervención en este área no va a ser algo aislado; la actuación en el medio físico está estrechamente relacionada con la interacción social.

A continuación, voy a referirme a las principales dificultades  que manifiestan los niños con síndrome de Down en su desarrollo perceptivo-cognitivo. 

En primer lugar, presentan escaso interés hacia los estímulos ambientales lo que condiciona su capacidad para responder; ya en los primeros meses de vida, observamos un retraso en el patrón de contacto ocular y en la respuesta a estímulos sonoros; sus respuestas de habituación, por lo general, son más tardías. En definitiva, les cuesta adaptarse a las constantes exigencias del ambiente. El programa de intervención en las primeras edades, ha de realizar hincapié en establecer patrones de interacción adecuados, en la fijación de la mirada y en fomentar el contacto ocular.

Por otro lado, los niños con síndrome de Down se distraen con facilidad, sobre todo, en relación a la manipulación de objetos y en la realización de tareas; el tiempo de exploración es más corto, prestando atención a los aspectos, a veces, menos relevantes. Tienen dificultad para la atención compartida y presentan conductas más repetitivas y  sin objetivo( tirar objetos). Estos déficit en la implicación con la tarea pueden frenar su desarrollo cognitivo posterior. Siguiendo a Flórez y Ruiz (2006), es importante dar estrategias a los padres con el fin de realizar un entrenamiento específico para mejorar la atención: hay que mirarles atentamente mientras se les habla y comprobar que están atendiendo, eliminar estímulos que les distraigan, presentar estímulos de uno en uno y evitar enviarles diferentes mensajes al mismo tiempo y , sobre todo, realizar actividades muy variadas y motivantes para el niño. Hay que tener en cuenta, que la demora en una respuesta, a veces no es falta de atención, si no que tardan más tiempo en procesar la información y en responder a ella. Los estímulos han de estar bien estructurados, sin someter al niño a bombardeos con estímulos continuos que pueden producir el efecto contrario: bloquear al niño.

Otro aspecto a tener en cuenta en el aprendizaje, es la dificultad que presentan para procesar la información auditiva, mientras que sus posibilidades de procesamiento de la información visual son más aceptables. Sabemos que las actividades en las que destacan tienen que ver con la codificación motora y la decodificación visual; si añadimos los problemas de memoria, sobre todo la auditiva, a corto y a largo plazo,  la imitación o el modelado son aconsejadas como técnicas de aprendizaje. En general, si se les presenta la información auditiva con apoyos visuales, aseguraremos que comprendan más contenidos.

En relación al desarrollo sensoriomotor  y a las conductas de juego, la tendencia a la pasividad que presentan los niños con síndrome de Down , el déficit en la capacidad de exploración manual y una mayor tendencia a la conducta impulsiva, hace que tengan más dificultad para pasar de un  estadio sensoriomotor a otro, sobre todo del IV al V. Presentan un juego simbólico tardío y reiterativo; evolucionan mejor en uso de medios y permanencia del objeto, con más dificultades para la imitación vocal. Fracasan en la consolidación del conocimiento, con dificultades para generalizar habilidades aprendidas en situaciones nuevas e, incluso, con tendencia a evitarlas si se sitúan por encima de su nivel de aprendizaje. Presentan dificultades para adaptarse a nuevas situaciones.

El aprendizaje en los primeros años es, principalmente, sensoriomotor; por tanto, es fundamental que el niño muestre interés por el medio que le rodea e interactúe adecuadamente con él.

El juego es un medio fundamental para potenciarlo; los niños aprenden a través del juego, también lo hace el niño con síndrome de Down, aunque para fomentar las conductas de juego sea conveniente demostrarles como se juega y participar con ellos. 

Comunicación y lenguaje
Los niños con síndrome de Down presentan grandes dificultades para el lenguaje hablado con mayor competencia para la comprensión; su nivel de lenguaje comprensivo se sitúa siempre por encima del lenguaje expresivo. Esta es una característica específica de este síndrome que no aparece en otros trastornos genéticos que cursan con discapacidad intelectual. Por ejemplo, el síndrome de Williams posee un perfil casi opuesto al del síndrome de Down, tiene su punto fuerte en el lenguaje expresivo, incluidos el vocabulario, la sintaxis, la semántica y la prosodia, es decir, habilidades mejores en la forma y fuertes limitaciones pragmáticas. Por el contrario, se ha demostrado que el habla y el lenguaje de las personas con síndrome de Down presentan deficiencias acusadas y duraderas en la forma, y unas habilidades semánticas y pragmáticas preservadas.

Una vez realizado este inciso, voy a exponer las características del lenguaje del niño con síndrome de Down y algunos de los motivos que pueden causar estas dificultades.

Los problemas de comunicación se presentan ya desde los primeros meses de vida, aunque su desarrollo prelinguístico es aceptable; influyen negativamente algunas características conductuales específicas: son más tranquilos y con menos capacidad de reacción, con dificultades para la toma de turnos; sus expresiones afectivas son menos intensas y pueden estar retrasadas; además tienen problemas para la imitación vocal. En los primeros años, el retraso en la expresión verbal  añadido a unos adecuados niveles de comprensión, pueden causar gran frustración en el niño que intenta comunicar y no lo consigue. Por fortuna, las investigaciones que se llevan a cabo empiezan a proporcionar algunas claves de los motivos de estos retrasos en el habla y ofrecer pautas para intervenciones específicas. Dos de los problemas que afectan a la producción de sonidos son la hipotonía orofacial y las dificultades para la memoria auditiva. Si desde los primeros meses de vida, se realizan actividades para mejorar el tono de los órganos bucofonatorios  como el uso de técnicas fisioterápicas para la estimulación orofacial y, en los primeros años, se realizan actividades para mejorar las facultades memorísticas podrían ser efectivas en el progreso de la expresión lingüística durante la edad adulta. Además, es importante controlar los problemas de audición que con frecuencia se presentan e intervenir en función de las necesidades: extracción de tapones de cera, drenajes, audífonos…a veces, adaptar el entorno a fin de reducir el ruido y el empleo de signos  en los primeros años puede ser muy beneficioso.

Por otro lado, algunas investigaciones recientes parecen evidenciar que los problemas de lenguaje en las personas con síndrome de Down son la consecuencia de la pérdida celular en las áreas frontales y temporales del cerebro, que alteraría la organización cortical interhemisférica del lenguaje. El patrón específico en la disfunción del lenguaje en el síndrome de Down dependería de la disociación entre las áreas responsables de la percepción del lenguaje y las responsables de la producción de movimientos complejos, con una interacción alterada entre el hemisferio derecho y el izquierdo. Parece también importante la función del cerebelo, estructura también disminuida en el síndrome de Down.
Así pues, las circunstancias que pueden influir en el pobre funcionamiento del sistema cerebral del lenguaje en el síndrome de Down son varias:

1. La desorganización estructural del ensamblaje neuronal en la corteza de las áreas de Broca y Wernicke o de las vías asociativas entre ambas; esto significa una perturbación en la capacidad codificadora del lenguaje.

2.
 La perturbación de áreas prefrontales repercute sobre la programación temporal propia del lenguaje.

3.
 La pérdida, o al menos reducción, de la dominancia hemisférica constituye una nueva dificultad para la actividad semiótica y formal del lenguaje.
4. La hipofunción del cerebelo
Para finalizar, las principales dificultades en el desarrollo evolutivo del lenguaje de los niños con síndrome de Down estriban principalmente en la capacidad gramatical, fonética, fonología y morfosintaxis. El vocabulario y el uso pragmático del lenguaje están menos afectados y manifiestan una lenta pero constante evolución.

En consecuencia, el programa de atención temprana ha de incidir en el desarrollo de unos patrones de interacción adecuados padres-hijo, en la estimulación de la comunicación pre-verbal, en el control de las tendencias sobreprotectoras y directivas de los padres y en la importancia de incidir en la intención comunicativa del niño, a través de gestos y sonidos. Siguiendo a Miller, el consejo de “hablar más a su hijo” debe entenderse como hable más al tiempo que ajusta el lenguaje para satisfacer el nivel de comprensión del lenguaje del niño, con el fin de facilitar el procesamiento del mensaje. No se trata de estar hablándole, sino de respetar sus periodos de alerta y enviar mensajes breves y concisos, asegurando que son comprendidos por el niño.

También se están revelando como muy eficaces los programas de lenguaje-lectura implantados desde los primeros años ya que tienen en cuenta las mejores habilidades para el procesamiento de la información visual, punto fuerte en el síndrome de Down.

Desarrollo socio-afectivo
En la actualidad los datos que  disponemos sobre las pautas de desarrollo socio-afectivo son similares a las de  niños sin retraso evolutivo pero con importantes diferencias cualitativas; presentan un ligero retraso en las primeras conductas emocionales, las conductas de afecto positivas o negativas son menos intensas; en relación a la interacción en el entorno, se observa baja capacidad de respuesta y de reacción frente al ambiente, con escasa iniciativa y menor capacidad para la inhibición; tienen tendencia a persistir en sus conductas presentando gran resistencia ante los cambios, lo que les hace parecer tercos y obstinados. Responden menos a sus madres y producen menos conductas socio-comunicativas.

El origen de muchas de estas diferencias cualitativas parece estar en la actividad de los sistemas de transmisión central y periférico esenciales en la regulación de las reacciones ante los estímulos. Veamos algunas de estas limitaciones neurológicas:
- Es posible que la disminución de los niveles colinérgicos y del número de células del SNC sea la causa de la manera que tienen de responder ante el medio.

- La disminución en los niveles de serotonina puede ser la responsable de las dificultades para regular los ciclos de sueño y vigilia.

- La disminución en la producción de noradrenalina puede implicar una menor sensibilidad ante las novedades del medio, así como una disminución general en la activación del sistema nervioso simpático.

- La alteración genética que caracteriza al síndrome de Down puede afectar a la liberación de neurotransmisores en el torrente sanguíneo a través de los sistemas endocrinos; si añadimos las diferencias en las estructuras neuroanatómicas, nos hacen suponer la presencia de diferencias constitucionales fundamentales en la capacidad de reacción de las personas con síndrome de Down.
Uno de las principales finalidades de la educación de los niños con síndrome de Down en sus primeros años, es, precisamente, favorecer un buen ajuste de los padres y fomentar unos adecuados patrones comunicativos, de forma que el niño se sienta más motivado para reaccionar a los estímulos del medio y, a su vez, sus padres disfruten más con  su hijo. Por tanto, el programa de AT debe tener en cuenta la calidad de esas interacciones, fomentando la relación padres-hijo y evitando la aparición de estilos interactivos inadecuados, con el fin de lograr los siguientes objetivos: 1er lugar, Procurar que los padres inicien actividades y juegos placenteros con su hijo, para que éste se sienta más motivado y reaccione más y mejor, y para que aquéllos disfruten con su rol de padres; 2ºlugar, desarrollar en los padres habilidades de observación para interpretar las señales de su hijo; y, en tercer lugar, aumentar y mejorar la comunicación  padres-hijo.

Varios autores, que han abordado esta cuestión, han propuesto programas para mejorar la calidad de estas interacciones. Gràcia y del Río plantean unas pautas de intervención naturalista con las familias, que tienen lugar en el contexto natural del niño y que se basan en las estrategias que, de forma natural, utilizan los padres con sus hijos. Estas autoras sugieren una serie de actividades para la creación de rutinas interactivas, la adecuación del entorno y la mejora de las estrategias de interacción socio-comunicativa. Desde el inicio, es importante, que los niños se acostumbren a que cada día hay un momento de juego con el padre o la madre. Pero se trata de un juego no impuesto, ni de cambiar del todo la manera de jugar establecida en cada familia. 

	CREACIÓN DE RUTINAS INTERACTIVAS
	ADECUACIÓN DEL ENTORNO
	ESTRATEGIAS DE INTERACCIÓN

	Jugar unos minutos cada día con el niño.

Encontrar momentos dedicados exclusivamente al niño.

Implicarse en actividades en las que el niño lleve la iniciativa.

Encontrar momentos en los que les apetece jugar a los padres y al niño.
	Jugar en un espacio iluminado, tranquilo y cómodo.

Colocar los juguetes o materiales de juego al alcance del niño.

Encontrar una posición de juego cómoda.

No preocuparse por el desorden de los juguetes o materiales.
	Observar y escuchar cómo se comunica el niño.

Respetar el silencio del niño.

Seguir la iniciativa del niño: Imitar sus actos; interpretar sus actos.

Toma alternativa de turnos.

Alargar las secuencias comunicativas.


Nuestro programa de atención temprana debe, pues, ayudar a los padres a que su estilo de interacción favorezca la aparición de pautas comunicativas adecuadas. 
En este campo del desarrollo socio-afectivo, el estudio del temperamento está teniendo una importancia creciente. Siguiendo a Candel: “De una forma muy general, podemos decir que el temperamento hace referencia a los estilos de  conducta, es decir, cómo se produce la respuesta: rápida o lenta, leve o intensa, etc. Las características del temperamento han sido concebidas como dimensiones válidas de la individualidad, que permiten estudiar los efectos del niño sobre los demás, las relaciones transaccionales del niño con su contexto social, y los medios por los cuales el niño puede  promover su propio desarrollo”.

Una revisión de los trabajos sobre el temperamento de los niños con síndrome de Down de Candel, Carranza y Pérez, nos permite extraer las siguientes conclusiones:

1. Los niños con síndrome de Down entre los 0 y 3 años tienen un temperamento más difícil que los niños no deficientes de la misma edad: (irregularidad en sus ritmos biológicos, evitación de nuevas situaciones, capacidad lenta de adaptación, estado de ánimo relativamente negativo), 

2. Parece haber poca estabilidad en las clasificaciones temperamentales de los niños con síndrome de Down; los de edades comprendidas entre 3 y 6 años tienden a presentar un temperamento más fácil (niños activos, dispuestos al juego y dóciles en la interacción social).

3. En comparación con el temperamento de los niños deficientes de otras etiologías, el de los niños con síndrome de Down parece bastante similar, aunque se observan algunas diferencias en las variables aproximación a los objetos, actividad, capacidad de distracción, afecto positivo, intensidad de la respuesta y umbral de estimulación.

4. Al compararlos con los niños no deficientes, los niños con síndrome de Down muestran una menor intensidad en la expresión del afecto positivo y negativo, un mayor grado de la atención y un nivel más bajo de actividad.

5. A pesar de la variabilidad existente entre los niños con síndrome de Down, parece haber coincidencia en algunas dimensiones temperamentales en cuanto grupo: tienden a ser más rítmicos, más incontrolables, más adaptables y más perseverantes. Conviene, no obstante, evitar generalizaciones o estereotipos que no tienen ninguna utilidad a la hora de comprender la individualidad de cada niño.

Desarrollo en hábitos de autonomía
A largo plazo, uno de los objetivos prioritarios del programa de atención temprana, es conseguir que la persona con síndrome de Down sea lo más independiente posible en todos los aspectos de su vida. La estimulación de habilidades de autonomía personal se deben incluir en los programas de intervención desde el principio. A veces, es difícil introducirlas por dos cuestiones fundamentales:

- Por un lado, las actitudes de sobreprotección que con frecuencia suelen existir en las familias que tienen un hijo con una discapacidad y la tendencia a infravalorar las capacidades reales de sus hijos.

- Y por otro lado, la existencia de una sobrevaloración de aspectos motores, cognitivos, de lenguaje y, más tarde, de habilidades académicas por encima de las habilidades de autonomía personal y social. Es decir, lo principal es que un niño primero ande, luego hable y, más tarde, lea y escriba; olvidando, a veces, aspectos básicos de adaptación, integración y normalización para la vida como es la autonomía e independencia personal.

El desarrollo de estas habilidades están directamente relacionadas con la actitud familiar y no con la capacidad cognitiva del niño; el aprendizaje por imitación y repetición, aunque no se interioricen los contenidos como puede ocurrir en niños con una grave afectación, es de gran importancia en este aspecto. Además, la escolarización temprana también va a jugar un papel fundamental en la adquisición de hábitos para la vida diaria. La intervención en los contextos naturales es una parte esencial en los programas de atención temprana, ; la Escuela Infantil es un buen ejemplo de ello.

LA ATENCIÓN TEMPRANA EN ASSIDO
Desde hace 26 años, el Centro de Atención Temprana de ASSIDO, ubicado en la ciudad de Murcia, presta atención especializada a niños con Síndrome de Down entre 0 y 6 años de edad, a la familia y al entorno. Solidariamente se admiten otras cromosomopatías en un marco de integración y respeto a la diversidad.

El principal objetivo del programa de atención temprana de ASSIDO es que los niños con síndrome de Down reciban, todo aquello que pueda potenciar su capacidad de desarrollo y de bienestar, posibilitando de la forma más completa su integración en el medio familiar, escolar y social y siguiendo un modelo que considera los aspectos biológicos, psicológicos y sociales.

En los primeros años, ASSIDO seguía un modelo de intervención centrado en el niño. En la actualidad este modelo ha evolucionado ante las teorías que han influido notablemente en las nuevas tendencias: el modelo ecológico y transaccional. De aquí se desprenden los siguientes objetivos de nuestra intervención:
· Reducir los efectos de la deficiencia o déficit sobre el conjunto global del desarrollo del niño, optimizándolo al máximo.

· Introducir los mecanismos necesarios de compensación y adaptación a necesidades específicas.

· Evitar o reducir la aparición de efectos o déficit secundarios.

· Atender y cubrir necesidades y demandas de la familia y el entorno en el que vive el niño.

Desde un punto de vista más funcional nuestro programa pretende:

1. Proporcionar a los padres y a toda la familia la información, el apoyo y el asesoramiento necesarios, con el fin de que puedan adaptarse a la nueva situación, y mantengan unas adecuadas relaciones afectivas con su hijo( nos referimos a la importancia de favorecer un buen ajuste  no solo de los padres, sino de toda la familia, para conseguir la verdadera integración del niño en el medio familiar)

2. Enriquecer el medio en que se va desenvolver el niño proporcionando estímulos adecuados y estructurados en todos los aspectos para favorecer el desarrollo de forma integral.

3. Fomentar la relación padres-hijo, evitando la aparición de estilos interactivos inadecuados, creando patrones comunicativos que ayuden a que los padres disfruten de su rol de padres.

4. Desarrollar al máximo las potencialidades del niño para lograr su independencia en las distintas áreas, ayudando al niño en su proceso madurativo.

5. Emplear estrategias de intervención en un contexto natural y a través de las situaciones rutinarias del niño, evitando fórmulas demasiado artificiales.

6. Llevar a cabo una acción preventiva, ya que el programa permite, controlar los niveles de desarrollo, evitando que los niños presenten alteraciones más graves en los distintos aspectos evolutivos. Se intenta evitar la aparición de conductas o comportamientos inadecuados; esta faceta preventiva instaurará, también comportamientos adaptados a la realidad y entorno de la familia

ASSIDO considera que para conseguir estos objetivos se han de tener en cuenta unos principios básicos de actuación:

· La intervención debe iniciarse lo más pronto posible debido a su déficit congénito. Este aspecto sería específico de síndrome de Down, ya que es una población muy beneficiada de los programas de atención temprana; la alteración cromosómica se detecta en el mismo momento del nacimiento.
· La atención debe contemplar no solo al niño, sino que se debe hacer extensiva a la familia, personas cercanas y entorno próximo.

· Dicha atención debe partir de la globalidad del niño y dirigirse hacia ella, considerando todas las áreas del desarrollo y variando y adaptando la intervención según los distintos periodos evolutivos, teniendo en cuenta las características específicas que condicionan el aprendizaje de los niños con síndrome de Down.

· Debe ser ecológica aprovechando siempre la funcionalidad de los aprendizajes y dando importancia al contexto “natural” donde se desenvuelve su vida.

· Hay una especificidad en el síndrome de Down que se ha de atender con procedimientos concretos y generalizables  pero sin olvidar que cada niño es único y diferente, por lo que su individualidad debe marcar su propia atención..

Todos estos principios nos llevan a plantear la intervención a través de unos servicios que de forma integral contemplan las distintas áreas del desarrollo (motora, perceptivo-cognitiva, socio-comunicativa, y autonomía) a través de sesiones de apoyo al niño, tanto individuales como grupales, atención a familias y coordinación con centros escolares. Además, la Asociación considera que un buen estado de salud es condición indispensable para que puedan responder adecuadamente a los programas educativos y así, desarrollar con plenitud su potencial de crecimiento intelectual y adaptación social. Por ello, se promueve un seguimiento médico periódico, siguiendo el programa español de salud para personas con síndrome de Down. En la actualidad, ASSIDO y la Consejería de Sanidad han firmado un convenio de colaboración con el objetivo de implantar, de forma progresiva, este programa en toda la Región de Murcia 

Muchos son los programas y actividades que apoyan nuestros objetivos:

· Desde el mismo momento del nacimiento, se ponen en marcha  programas de apoyo, incluso en el hospital,  ayudando a superar la 1ª etapa de crisis, la más traumática de la familia. A través del servicio de Apoyo Hospitalario, se han distribuido en hospitales, tanto públicos como privados, trípticos informativos dirigidos a padres que han tenido un hijo con Síndrome de Down. Han sido editados a través del convenio  de colaboración entre la Consejería de Sanidad y ASSIDO para la mejora de la calidad en la asistencia sanitaria .

Por otro lado se  realizan visitas al domicilio con el fin de ayudar a la familia a diseñar el ambiente físico del niño, dando importancia al contexto natural.  

· El Servicio de Apoyo Familiar, tiene como objetivo prioritario ayudar y asesorar a la familia que es el pilar fundamental para el desarrollo  de su hijo, es un elemento indispensable de su proceso de integración y normalización.

A través de los grupos de formación de padres y los grupos de formación de hermanos, la familia aprende nuevas formas de educar y relacionarse con su hijo o hermano, estableciendo relaciones más positivas entre los distintos miembros y, en consecuencia, una forma diferente de relacionarse también con el entorno. Se consigue un conocimiento más exacto del Síndrome de Down y de la aceptación de su persona, con sus limitaciones y potencialidades. A continuación, de una forma muy breve, voy a comentar algunas de estas actividades que se realizan en los grupos:

Los grupos de acogida a nuevos padres: con el fin de poder facilitar a las familias recién incorporadas en la Asociación,  un espacio de intercambio abierto al diálogo, en el que puedan aprender y a la misma vez compartir experiencias, ideas, formas de hacer e inquietudes .La frecuencia y los temas de las reuniones los eligen las propias familias.
· Los grupos de masaje infantil pretenden fomentar la interacción afectivo-comunicativa padres-hijos. Son talleres prácticos de papás y mamás con sus bebés con el objetivo fundamental de favorecer la comunicación a través de la estimulación táctil, la mirada, la sonrisa, las palabras y el juego.

· El taller teórico-práctico de terapia oro-facial se realiza con el fin de introducir hábitos correctos en la alimentación del niño, evitar el babeo, mejorar la protusión lingual y mejorar el tono de la musculatura oro-facial siguiendo las técnicas de Castillo Morales y L´Metayer.

· El taller de fisioterapia respiratoria se realiza con la finalidad de enseñar a los padres técnicas para la movilización y eliminación de la mucosidad del niño y evitar, en lo posible, patologías respiratorias.

· Grupos Psicoeducativos; con el fin de que las familias aprendan a compartir con otras su realidad, aprendan de la experiencia de otros y de la suya propia. Se tratará de prevenir conductas inadaptadas en sus hijos, ofreciendo a los padres las herramientas necesarias incluso para la  modificación de conducta en los casos necesarios.

· Por último, los talleres de hermanos pequeños: Donde los hermanos de niños con Síndrome de Down puedan adquirir un conocimiento claro y basado en la realidad, adecuado a su edad, sobre la discapacidad de su hermano.
A continuación, voy a exponer brevemente los servicios de atención directa al niño con el objetivo de favorecer su desarrollo integral:

La Estimulación Sensoriomotriz,  resaltando en estas primeras edades, el carácter globalizado y ecológico de la intervención:

 -Globalizado, ya que el desarrollo motor, cognitivo y sociocomunicativo es apoyado por una profesional que  atiende globalmente al niño y a su familia en el centro, con el objetivo fundamental (sobre todo en el primer año de vida) de fomentar adecuados patrones de interacción padres-hijo.

-Ecológico, ya que las orientaciones dadas a la familia son adaptadas al hogar, asisten a las sesiones hasta que las características individuales de cada niño lo  permiten; ante la aparición de interferencias en el tratamiento (llantos, dispersión de la atención, inquietud, ....) se aconseja a los padres salir fuera durante la sesión, permaneciendo en la cabina de observación, sobre todo en las primeras salidas. Un poco antes de finalizar, la madre o el padre  reciben  información sobre el desarrollo de la sesión y se dan las orientaciones  oportunas.
El Servicio de Fisioterapia, en coordinación estrecha con la estimulación sensoriomotriz, ayuda a conseguir posturas corporales adecuadas y un buen desarrollo motor, evitando deformidades óseas. Se realiza la fisioterapia respiratoria con el objetivo de evitar infecciones de vías altas y bajas. Además se utilizan técnicas de intervención específica (Vojta, Castillo Morales...) en los casos necesarios.

Una vez superado el periodo sensoriomotor, se ponen en marcha otros servicios y distintos profesionales trabajarán coordinadamente con los padres desde áreas específicas, buscando su desarrollo armónico y globalizado:

· A través de las sesiones individuales de Logopedia, se mejora la comunicación y el lenguaje para facilitar su integración social.

El objetivo es que el niño aprenda a hablar y que comprendan lo que dice y lo que le rodea. El programa de lectura fomentará este objetivo.

· A través del Servicio de Motora-Cognitiva, se estimulan y desarrollan las capacidades motrices, la percepción y las estrategias cognitivas que ayudaran al niño a comprender, analizar, razonar y resolver los problemas de la vida diaria. El programa de maduración grafomotríz facilitará el acceso a la escritura.

· Por medio de las actividades del Servicio de Intervención Grupal, se desarrollan programas de habilidades sociales, de comunicación y de expresión (oral, corporal, plástica-visual) además de las habilidades manuales, la iniciativa y la autonomía, la imaginación y la creatividad. El objetivo último de los grupos es la funcionalizar de aprendizajes.

· El programa de Apoyo a la Integración Escolar.

Este servicio atiende a todos los niños escolarizados en guarderías, escuelas infantiles, y colegios de educación infantil y primaria.

Su finalidad es mantener una estrecha coordinación y colaboración con los distintos profesionales que intervienen en la educación del niño.

Estos seguimientos se realizan a través de visitas a los centros educativos en los que se establecen reuniones con educadores, tutores, logopedas, equipos de atención temprana y de orientación, padres, etc. 

· Programa de Autonomía Personal - Social, intenta conseguir la máxima independencia y autonomía en el hogar y en el entorno desde los primeros años de vida. 

CONCLUSIONES

El diseño de un programa de atención temprana está basado en los patrones evolutivos del niño sin discapacidad. S sin embargo el desarrollo de los niños con síndrome de Down presenta unas diferencias cualitativas y unas características específicas, que deben ser tenidas en cuenta, sabiendo que las diferencias en esta población son muy importantes. La comprensión de los procesos que influyen en su desarrollo evolutivo nos está permitiendo identificar  las razones de estas dificultades y nos está llevando a elaborar programas cada vez más efectivos.

Es preciso seguir investigando sobre las diferencias cualitativas y las características específicas de la población con síndrome de Down, sobre todo en relación a la comunicación y al lenguaje.
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